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The development of the way of life among healthy siblings 
who live with an autistic child 
Azusa Kawakami 
ABSTRACT 
It is clear that the healthy siblings who share the daily living with the authentic 
children needs much care for their normal development. Because the healthy siblings 
needs more support in order to help their autistic brothers and sisters. In this case the 
healthy siblings are considered to have the specific experiences and needs for the 
normal development. Among the siblings who live the autistic brothers or sisters are 
reported to suffer from problems related to the developmental disorder such as 
communication difficulties and physical attacks. Those research reports suggest that 
these special experiences at their early lives have a significant impact on the lives of 
healthy siblings. However the majority of the existing research exploring problems 
experienced by children with special needs and their family members focused mainly on 
the sense of burden and stress among mothers and the accepting process of the 
disabilities of their children. But the lives and viewpoints of healthy siblings have been 
explored only to a limited extent. Therefore, the purpose of the study is to identify the 
life experiences and the viewpoints of healthy siblings in order to support for their 
normal development. 
Data were collected between December 2009 and December 2011. I conducted 
semi-structured interviews involving 12 years old to 22 years old healthy siblings. The 
interview results were analyzed using a grounded theory approach, employing a 
constant comparative method. The reliability of the analysis was obtained by making 
agreement with the research supervisor. 
As a result, we extracted the following the major five concepts (categories) in 
relation to the process of how the healthy siblings developed their ways of life: 
“intervening others to provide protection”, “interacting with the autistic brother or 
sister while maintaining a certain personal distance from the world of an autistic 
individual”, “feeling uncertainty about the self-confidence”, “showing concern for the 
parent”, and “considering their future life that is inseparable from that of the autistic 
brother or sister”. 
When “intervening others to provide protection for the autistic child”, the 
healthy siblings sought to work with people around them who had little or no 
understanding of the developmental disorder, in a proactive manner, to protect 
themselves and their autistic brothers or sisters. Such efforts were made when the 
healthy siblings assessed a situation as being not reasonable and troublesome, with a 
definite method to resolving the situation.  
When “interacting with the autistic brother or sister while mainta ining a certain 
personal distance from the world of an autistic individual”, the healthy siblings did so 
based on their understanding of how to engage with, and show consideration for, their 
autistic brothers or sisters. They were aware of the presence of a world that was unique 
to the autistic individuals. Attempted communications and interactions with autistic 
brothers or sisters often turned out to be only one-way and thus, the healthy siblings felt 
that there was not much shared world between the two.  
The healthy siblings found themselves “feeling uncertain ty about the 
self-confidence” because of the constant and dynamic changing in relationships with 
their autistic brothers/sisters, parents, friends, and others. This concept represented the 
siblings’ unstable state of development regarding self -worth and values at their 
developmental stages.  
While “showing concern for the parents”, the healthy siblings developed both 
positive and negative feelings towards their parents who were exhausted from caring for 
their autistic children. This concept reflected the siblings’ consideration and action - to 
help their parents with care-giving, expecting not to place an additional burden on them.  
When “considering their future life that is inseparable from that of the autistic 
brother or sister”, the healthy siblings were unable to dissociate themselves from the 
lives of their autistic brothers or sisters, and often had trouble making decisions. This 
concept was characteristically associated with the stage of abstrac t thinking. 
Based on the identified the major concepts  , I developed a theory of “protection 
of life and dignified existence”. The key concept “Protection” has the specific 
characteristics described by “subjects requiring protection”, “personal distance”, 
“methods”, “specific situations” and “motivations”, and all of which were interrelated 
each other. In particular, “personal distance” was found to be the important to develop 
the healthy relationship. The findings revealed that the healthy siblings  established and 
maintained a certain personal distance from their autistic brothers  or sisters to protect 
themselves and their ways of life. That, in turn, led to protecting the distinctive world s 
of their autistic brothers or sisters, and facilitating their development. 
Thus the health siblings seems to develop finding a comfortable relationship with the 
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第Ⅰ章 序 論  
2005 年に「発達障害者支援法」が施行され、自閉症 (Autism)、アスペルガー症
候群 (Asperger syndrome)、その他の広汎性発達障害 (Pervasive Developmental 






の負担やストレス（坂口 ,別府 ,2007;吉田 ,宗方 ,都築 ,2009）、あるいは障害の受容




























美 ,立山順一 ,宮前 ,2003）といった心身両面へのネガティブな影響を受ける。また、
障害の程度による影響については、同胞の障害が重複している場合の、きょうだ
いの親に対する葛藤（大辻 ,塩川 ,澤田ら 2007）、重度の障害がある同胞のきょう
だいのストレス（宮里 ,川上 ,永田 ,田中 ,2002）。さらに、きょうだいの障害の受容














































































































































（平川 , 1993 ）。また、障害による統計学的な有意差は認められていないが、高
機能広汎性発達障害群の同胞のきょうだいの特徴として、障害児との間に正常な
きょうだい関係が築けないことに関するストレスや、同胞の興味や感情を共有す



















































































































きょうだいのための短期心理支援プログラムの実践報告（平山 ,井上 ,小田 ,2003）




































































































































































 障害のある同胞のきょうだいに関する研究は、2002 年以降増加しており、特に  
2005 年以降教育学領域の報告が加わっている。これは 2005 年施行の発達障害者  
支援法の影響を受けているものと考えられる。  
































































































































































































































      ・年少の子どもは聞き手の期待や意向に添った言葉を発することがある  
ため、自分の期待に添って語らせたりしないよう注意した。  
    ・子どもをとらえる自分の枠に反映している、自分の物事への反応傾向を  
認識しながら臨んだ。子ども自身の語る言葉に偏りなく耳を傾けた。  
    ・子どもは聞き手を敏感にとらえているため、「あなたの言葉を聞かせて  
ほしいと思っている」と、会話の中に、きちんと伝える努力をした。  
            ・子どもの沈黙や言葉にできないでいることについて、その子なりの間合  
いに合わせて待つ姿勢をとった。  










































































            ⑤研究協力者からの問い合わせ、開示要求があった場合には丁寧に対応を行  
うこととした。  
(3)協力者のプライバシーの厳守  


































たきょうだいは、12 歳から 22 歳の 10 名であった。協力が得られたきょうだい
について、表１に示す。  
面接時間は、43 分～114 分、平均 69 分であり、データ収集期間は平成 21 年
12 月から平成 23 年 12 月であった。  
 
  表１ 研究協力者の属性  











大学 1 年 男    ２歳 弟  
大学４年 女    ３歳 姉  
高校２年 女    ６歳 弟  
中学２年 男    ４歳 兄  
高校２年 女    ２歳 弟  
小学６年 女    ３歳 兄  
大学２年 男    １歳 弟      姉 兄  
中学３年 男    ２歳 弟  
大学４年 女    ３歳 弟      弟  
高校２年 男    ２歳 兄      姉  
 
 成人   女    弟 弟  







































































































同胞のためのまもり  親類との衝突  
他者との仲介  
同胞の行動についての説明、謝罪   






























事例５ 「同胞が受ける納得できない対応 (A)」、「障害について理解のない人との 




（いじわるをする子どもの追い払い e）。     （中略） 

























事例７  「同胞が受ける納得できない対応 (A)」、「同胞に関連して自分に起こ 





















































































































         







過ごしやすい環境に近づく  障害について理解のない人との断絶  
































































同胞の不思議な行動   
自分の思いと異なる反応  
感情や理解のあやしさ   
微妙な変化の把握しづらさ  
 









意に添わない同胞の行為（反抗）   









日常生活の行為の教え   
同胞の様子に合わせた配慮  
無理に合わせない  





F 縮まらない距離  
 






















































それで、こういうことが言いたいんじゃないって言う。  （中略） 
○○は、塾の人とかに、ふしぎ君って言われてる。なんでそんなことして
るのかなって。 [恥ずかしいとかは]それはあんまりない。何やってるの、み
たいな。  （中略）  [○○が寮に入ることについて ]は、相手がいなくなる
からー、さみしい。メールする（いなくなるとさみしい i）。 
 
   



























































   







































































































































       図２『同胞の世界との距離を保った付き合い』  
同胞が固有の世界 (認知､感
覚､空間 )をもっている  
























































カテゴリー  サブカテゴリー  
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他者の評価への苦悩  気になる他人の目  
最小限にする同胞と共の行動  
同胞について悟られなくする傾向   







自分のことで精一杯  進路決定への迷い  









同胞への思いに対する葛藤  同胞の存在に対する不愉快な思い   













G 大人に近づく  友達の評価の気にならなさ  
大人の考えに近づく  
余裕をもって考える  


























































     
  事例 10 「自分のことで精一杯 (Ｄ)」 
 しょっちゅう喧嘩します。蹴ったり、叩いたり。僕の方からほぼ一方的で、


















     事例７  「大人に近づく(G)」 



























































































































親と同胞の強い関係  同胞にとっての自身の存在のあいまいさ  
他者の評価への苦悩  






















 『親を気遣う』を構成するカテゴリー、サブカテゴリーを表５に示す。  
 
表５『親を気遣う』の構成  






































G 親を助けたい  母親を助けたい  
同胞の世話を手伝う  
 
























































































































































 『親を気遣う』のカテゴリーの関連とプロセスを図４に示す。  









































親を心配する  親の自分への思いの気付き  
親への不満  親に対する信頼  























カテゴリー  サブカテゴリー  
A 進路の選択  受験に伴う進路選択   
受験に伴う将来の思考  
 
B 自身の将来の生活への思考  将来の目標  
将来の方向性の具体的な考え  
 

































































の理解が必要 g）。  
 
 








っていいかなって（進路選択への同胞の影響 c）。  
 
 
事例４ 「親の意向の把握 (D)」、「同胞を意識した、将来の生活の想像 (G)」 
先のことは考えてないけど、[好きになった人が○○施設に入ってって  
言ったら］、それは無理やな、彼女が無理（結婚相手、付き合う人には同
胞への理解が必要 g）。  （中略）  ［お母さん死んで、お兄ちゃんは 
どこか施設に行くやろ、そしたら、あんた一人やろ、ちゃんと就職して生き  
ていかないとって言ってます（母）。 ] わかった  わかった（一人で生活で
きるようにという教え d）。[納得 ]してる。 
 
 
事例７ 「自身の将来の生活への思考 (E)」、「同胞を意識した、将来の生活の  

























































































































































について考察を進める。引き続き、概念を『  』、カテゴリーを、「   」、サ

















































































































































































































































































































































































































































































































































































助ける 負担をかけない  →  自身の存在 親の存在 親の生活 同胞の生活 
報告 
   評価 将来の生活 
  固有の世界 
 
 同胞との距離を保った付き合い 




説明 追い払い→ 同胞の生活 
まもるための他者への働きかけ 
謝罪 仲介→ 自身の存在 同胞の存在 
まもるための他者への働きかけ 
衝突 断絶→ 同胞の存在 自身の存在 
自身の存在に対するゆらぎ 
ゆらぐ → 自身の存在 
同胞を切り離せない将来の生活への思考 
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